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Introduzione
Fino ad alcuni anni fa il solo toccare argomenti come la Disabilità o come la
Sessualità era una prova assai ardua,immaginiamoci poi l'affrontare entrambi i
temi assieme quali muri ideologici potevano sollevare; ma da un pò di tempo
,vuoi per la caduta di tabù sessuali,vuoi per la rinnovata sensibilità nei confronti
delle persone disabili, è cresciuto l'interesse per tale tematica ,il che ha giovato e
non poco anche alla letteratura scientifica.
Questa trasformazione culturale ha spinto le persone ad interessarsi al problema,
e spinto i genitori e gli educatori che si occupano di ragazzi diversabili a trovare
una via per gestire l'affettività e la sessualità di questi ragazzi.
Il presente lavoro rappresenta un connubio fra una personale curiosità del
mondo sopra descritto e una contemporanea richiesta d'aiuto che direttamente o
indirettamente i soggetti disabili,le famiglie,gli operatori insieme hanno
mandato al Laboratorio di Comunicazione in Medicina del Professor Basile
Fasolo.
La presa in carico di questa problematica ha dato origine alla creazione di un
progetto d'intervento della durata iniziale di un anno (ma con risvolti importanti
per l'anno a venire),che emerge in questo elaborato.
Partirò col descrivere nel primo capitolo i vari concetti di disabilità
,evidenziando la difficoltà storica nella sua definizione,ed elencando qualche
dato epidemiologico e sociodemografico italiano; successivamente affronterò il
tema della sessualità,con una visione più ampia sottolineando gli aspetti
psicologici.
Nel terzo capitolo verrà affrontato l'argomento prìncipe dell'elaborato - la
sessualità nel disabile – spostandosi da vari punti di vista,quali quello del
soggetto stesso,quello dei familiari ,fino agli educatori ; inoltre verrà citato un
tema caldo di questo momento storico ,soprattutto in Italia : l'Assistenza
Sessuale per disabili .
Infine nel quarto capitolo,dopo il percorso teorico, verrà presentato il progetto
vero e proprio che ha avuto luogo lungo tutto il 2013 ,con la descrizione
dettagliata delle metodologie adoperate,la proposizione delle esperienze dei
partecipanti e soprattutto le considerazioni e i giudizi personali.
Capitolo 1 : La Disabilità
1. 1 - Caratteristiche epidemiologiche e sociodemografiche :
In base alle stime ottenute dall’indagine sulla “Condizioni di salute e il ricorso ai
servizi sanitari” del 2004-2005, emerge che in Italia le persone con disabilità
sono 2milioni 600mila, pari al 4,8% circa della popolazione di 6 anni e più che
vive in famiglia. Considerando anche le 190.134 persone residenti nei presidi
socio-sanitari si giunge ad una stima complessiva di poco meno di 2 milioni
800mila persone con disabilità. 1
Differenze di Genere :
Le differenze di genere evidenziano uno svantaggio tutto al femminile. Il 66,2
per cento delle persone con disabilità sono donne, 1 milione 700 mila, che
corrisponde al 6,1 per cento delle donne italiane. Tra gli uomini la percentuale è
pari al 3,3 per cento, valore quasi dimezzato rispetto alle donne.
Per quanto riguarda le tipologie di disabilità si rileva che circa 700 mila persone
di 6 anni e più presentano delle difficoltà nel movimento, ossia dichiarano
limitazioni motorie, pari all’1,3 per cento delle persone di 6 anni e più (Tavola
1.2). Tassi più alti si riscontrano tra le donne (1,7 per cento) e tra gli anziani
ultraottantenni (9,6 per cento).
Le persone di 6 anni e più che hanno delle difficoltà nelle funzioni della vita
quotidiana, ossia hanno difficoltà a espletare le principali attività di cura
personali, sono circa 376 mila, pari allo 0,7 per cento. Tra le donne sale allo
0,8 per cento la percentuale di persone con difficoltà nelle funzioni, molto più
alto è l’incremento tra gli ultraottantenni, per i quali il tasso si attesta al 6,3 per
cento.
Le persone di 6 anni e più che dichiarano delle difficoltà nella sfera delle
comunicazioni, quali l’incapacità di vedere, sentire o parlare, sono circa 217
mila, pari allo 0,4 per cento. La percentuale è stabile nei due sessi, ma aumenta
all’1,9 per cento tra gli anziani ultraottantenni.
Contesto familiare e aiuti informali :
Il 31,9% delle persone con disabilità vive da sola e la gran parte di queste
persone sono costituite da donne anziane vedove. L’età media delle persone con
disabilità che vivono sole è di 78,2 anni per gli uomini e 81,3 per le donne – nel
resto della popolazione le età medie sono molto più basse, 50,8 anni per gli
uomini e 63,2 anni per le donne. (ISTAT 2004-05) 2
La famiglia rappresenta uno dei punti di riferimento essenziali per le persone
con disabilità, infatti il 68,2% degli aiuti ricevuti provengono da parenti più o
meno stretti. In generale, gli aiuti più frequenti che queste persone ricevono
sono legati alle faccende domestiche (32,1% di tutti gli aiuti) e all’assistenza ad
adulti e bambini (28,2%), mentre sono molto meno frequenti quelli di carattere
economico (4,4%). (ISTAT 2003) 3
Istruzione ed integrazione scolastica :
Tra le persone con disabilità il 20,9% non ha alcun titolo di studio, tale quota è
maggiore tra le donne, per le quali è pari al 25,1%, mentre tra gli uomini
ammonta al 12,6%. Notevole è lo svantaggio rispetto al resto della popolazione
di 15 anni e più, nella quale coloro che sono senza titolo è pari al 4,3%; il
divario permane anche considerando le fasce di popolazione più giovani, per
esempio nella classe di età 15-44 anni il 16,0% degli individui con disabilità non
ha conseguito alcun titolo di studio, tale quota rappresenta solo l’1,8% nel resto
della popolazione della stessa classe di età. (ISTAT 2004-05)
Secondo i dati del Ministero dell’Istruzione, dell’Università e della Ricerca,
nell’Anno scolastico 2005-2006 gli studenti con disabilità iscritti nella scuola
statale e non statale, di ogni ordine o grado sono stati 178.220 , pari al 2,0% di
tutti gli studenti. (MIUR 2005-06)4
I dati sugli studenti con disabilità iscritti all’Università statale registrano un
trend in crescita, infatti nell’anno accademico 2000-01 erano 4.813, nell’anno
accademico 2005-06 questo valore ha raggiunto i 10.126 studenti con un
incremento pari al 52%.
Con riferimento all’anno accademico 2005-06 gli studenti con problemi di tipo
motorio rappresentano il 28,4% di tutti gli studenti con disabilità iscritti
all’Università, mentre gli studenti con disturbi mentali sono il 3,2%. La
distribuzione per facoltà, nell’anno 2005-06, mostra che il maggior numero di
iscritti con disabilità si trova nella facoltà di Lettere e filosofia: 18,7% degli
studenti con disabilità. (MIUR-CINECA, 2005) 5
Lavoro e occupazione :
Secondo i dati dell’Indagine sulle Condizioni di salute ed il ricorso ai servizi
sanitari risultano occupate meno del 18% delle persone con disabilità in età
lavorativa, contro poco più del 54% delle persone non disabili. Analizzando i
dati per classi di età si vede come nella fascia 15-44 anni la percentuale delle
persone con disabilità occupate è del 18,4% (22,3% tra i maschi e il 13,9% tra le
femmine di pari età). Più basse, tranne in pochi casi, le percentuali di coloro che
dichiarano di essere occupati tra i 45 e i 64 anni, infatti tale percentuale
raggiunge il 17,0% (24,6% tra i maschi e 10,4% tra le femmine). (ISTAT 2004-
05)
La percentuale degli inabili al lavoro è del 21,8% sul totale delle persone con
disabilità, tra i giovani-adulti (15-44 anni) la stessa percentuale risulta molto
elevata, pari al 50,9%, mentre tra coloro che hanno 45-64 anni il valore scende
al 39,0%. (ISTAT 2004-05) 6
Condizioni di salute :
Lo stato di salute delle persone può essere analizzato sia sotto l’aspetto
soggettivo di percezione della propria salute sia sotto il profilo epidemiologico.
Tra le persone con disabilità il 55,7% percepisce di stare male/molto male,
mentre il 9,3% si sente bene o molto bene, nel resto della popolazione le quote
sono, rispettivamente, il 3,7% e il 66,8%. (ISTAT 2004-05)
Sotto il profilo epidemiologico la disabilità è fortemente associata a forme
patologiche di tipo cronico-degenerativo: tra le persone con disabilità infatti, la
quota di coloro che sono affetti da malattie croniche gravi (59,4%) o sono
multicronici (60,8%) è sensibilmente superiore a quanto si osserva nel resto
della popolazione (rispettivamente 11,6% e 11,8%). (ISTAT 2004-05)
Le differenze tra le due popolazioni permangono nel momento in cui si
analizzano i quozienti per età. Le differenze maggiori si riscontrano nelle classi
di età 45-64 e 65-74 dove le differenze tra le due popolazioni si aggirano attorno
ai 30 punti percentuali. La prevalenza di malattie croniche gravi nella
popolazione con disabilità tra i 45 e i 64 anni è pari al 43,8%, mentre in quella
tra i 65 e i 74 anni è del 64,2%, nella popolazione senza disabilità si raggiunge,
invece, una prevalenza rispettivamente,del 14,4% e del 32,4%.(ISTAT , 04-05) 7
Partecipazione sociale :
Una sfida importante per una società evoluta e per un sistema di welfare
adeguato è quella di creare le condizioni culturali e ambientali affinché le
persone con disabilità raggiungano la piena partecipazione sociale, un concetto,
quest’ultimo, molto complesso che coinvolge numerosi aspetti come per
esempio quelli legati alla formazione, all’integrazione lavorativa, alla mobilità,
alla possibilità di avere relazioni interpersonali e una soddisfacente
partecipazione alla vita sociale.
Al fine di poter analizzare questi ultimi due aspetti della partecipazione sociale è
stata considerata la soddisfazione degli intervistati rispetto alle relazioni
familiari, a quelle amicali e alla fruizione del tempo libero. La famiglia sembra
mantenere un ruolo importante sia per le persone con disabilità sia per le
persone senza disabilità, infatti, le percentuali di persone che sono molto
soddisfatte delle loro relazioni familiari sono rispettivamente del 29,5% e del
34,2%. (ISTAT 2006)8
La soddisfazione diminuisce per entrambe le popolazioni nel momento in cui si
prendono in considerazione le relazioni amicali (rispettivamente 13,3% contro il
24,5% di persone molto soddisfatte) e la fruizione del tempo libero
(rispettivamente 11,0% contro il 14,1% di persone molto soddisfatte). (ISTAT
2006)
Sostegno alle famiglie :
In presenza di un debole sistema di supporto di natura pubblica, la solidarietà
manifestata dalla rete sociale e in special modo della rete di parentela costituisce
la fonte primaria di sostegno alle famiglie, soprattutto in risposta alle criticità dei
soggetti più fragili (anziani, disoccupati, disabili, bambini). Il bisogno di
sostegno espresso dalle famiglie risente dei cambiamenti di carattere
demografico, sanitario,sociale ed economico osservati nella popolazione nel suo
complesso.
La disabilità è una condizione molto difficile da inquadrare , questa difficoltà
nasce già dalla sua definizione che non coinvolge solo le limitazioni nelle
funzioni fisiche e mentali di un individuo, ma anche i fattori ambientali e
culturali che lo circondano. Tale complessità è testimoniata anche dalla
Classificazione internazionale del funzionamento (di cui parleremo in seguito)
,elaborata dall’Organizzazione mondiale della sanità nel 2001 che propone un
nuovo punto di vista per il concetto di disabilità.
1.2 I Modelli :
1.2.1 - Il Modello ICIDH :
Il primo modello che ha cercato di spiegare in maniera dettagliata la definizione
del concetto di Disabilità,è stato il Modello ICIDH (International Classification
of Impairments Disabilities and Handicaps),redatto nel 1980
dall'Organizzazione Mondiale della Sanità (OMS).9
E' intesa come classificazione dell’ integrità dell’ apparato funzionale
dell’individuo all’interazione con l’ambiente e la società; questo modello
sequenziale è basato sulla malattia che distingue tre grandi aree di impairment :
- la Menomazione, intesa come ogni tipo di perdita o anomalia ,sia essa
strutturale o funzionale,fisica o psichica,riguardante un organo o apparato
funzionale;
se tale Menomazione si manifesta a livello personale si ha :
- Disabilità , intesa come ogni tipo di limitazione della persona nello
svolgimento di un'attività secondo i parametri considerati normali per un essere
umano;
se tale Disabilità si manifesta con l'interazione con l'ambiente si parla di :
- Handicap , svantaggio che limita o impedisce il raggiungimento di una
situazione sociale normale,in relazione all'età,al sesso,a fattori sociali e culturali.
Nello specifico le categorie delle Menomazioni comprendono Capacità
intellettive,linguistiche,viscerali,scheletriche o sensoriali di vario tipo
(auricolari,oculari,ecc.).
Per limitazioni delle attività,intendiamo Disabilità nel comportamento,a livello
comunicativo,igiene personale,locomozione,destrezza e attitudini generiche.
Mentre nelle categorie dell' Handicap si annoverano limitazioni all'indipendenza
fisica,all'orientamento,alla mobilità,a livello occupazionale,integrazione sociale
e autosufficienza economica.
1.2.2 - Il Modello ICF :
Come già accennato ,il modello che tutt'oggi è condiviso e che supera la
precedente visione in cui il criterio di inclusione era il livello di malattia e le sue
conseguenze,è quello dell'ICF (International Classification of Functioning),che
riprende il Modello Biopsicosociale, e non include solo le persone con disabilità
ma tutte le persone indistintamente,perchè fornisce informazioni che descrivono
il funzionamento umano e le sue restrizioni,focalizzandosi sulle componenti di
salute. 10
Il radicale cambiamento sta nel voler descrivere lo stato di salute delle persone
in relazione ai loro contesti di vita (sociale, familiare, lavorativo) al fine di
cogliere le difficoltà che nell'ambito socio-culturale di riferimento possono
causare disabilità.
L’ICF fornisce a tal proposito un’ampia analisi dello stato di salute degli
individui ponendo l'accento alla relazione fra salute e ambiente, arrivando alla
definizione di disabilità, intesa come una condizione di salute in un ambiente
sfavorevole.
Ciò che sottolinea è che ognuno di noi può trovarsi in un contesto ambientale a
rischio che può causare disabilità. E’ in tale ambito che l’ICF si pone come
classificatore della salute, prendendo in considerazione gli aspetti sociali della
disabilità.
1.3 - La Convenzione ONU (sui diritti delle persone con disabilità) :
Dopo le recenti attenzioni attorno al problema delle persone diversabili,e anche
grazie all'innovazione del modello ICF, è stato dibattuto anche dei diritti delle
persone con disabilità ,tanto che in occasione della Convenzione ONU del 25
agosto 2006, è stato redatto un documento approvato dall'Assemblea generale
per la tutela di codesti diritti.11
Tale convenzione rappresenta il primo atto obbligatorio del XXI secolo in
materia dei diritti umani e va ad integrarsi agli altri atti internazionali sui diritti
umani ,applicabili alle persone diversamente abili,al fine di evidenziare la loro
situazione e fornire maggiore tutela.
“Parlare di disabilità, o meglio, di persone con disabilità in termini di diritti
umani e di violazione degli stessi, ha una portata culturalmente molto
significativa, poiché supera definitivamente le visioni precedenti, che
attribuivano la disabilità ad una dimensione soggettiva (di malattia)
dell’individuo e che consideravano spesso le persone con disabilità quali
soggetti che non possiedono alcune caratteristiche dell’essere umano, dando
quindi adito a trattamenti differenziati, separati e segreganti. Tale nuovo
approccio, infatti, riconoscendo il valore e la dignità di
ogni persona umana e la necessità che tutti, nessuno escluso, godano di pari
opportunità e siano pienamente inclusi nella società, ricolloca la questione
nell’ambito dell’universalità di quei diritti fondamentali di cui ogni persona è
titolare in quanto essere umano.” (Roberta Speziale – Responsabile area
comunicazione politiche sociali Anffas Onlus) 12
Con i suoi 50 articoli ,il documento, indica la via maestra che gli Stati firmatari
devono percorrere per garantire uguali diritti fondamentali di uguaglianza e
integrazione sociale per le persone disabili.
Fra gli articoli citiamo:
– Art. 1 : definisce lo scopo del documento,ovvero promuovere e garantire un
identico e pieno godimento di tutte le libertà e diritti,nonchè il rispetto della
dignità dei soggetti disabili;
– Art. 3 : presenta i princìpi generali ,quali le pari opportunità,l'autonomia,la
partecipazione e l'indipendenza;
– Art. 8 : invita ad impegnarsi nell'adottare misure efficaci al fine di
sensibilizzare la società,combattere gli stereotipi e promuovere la
consapevolezza delle capacità dei disabili;
– Art. 19 : facilita l'integrazione, la partecipazione alle attività sociali e
l'accesso ai servizi specifici di sostegno,tra cui l'assistenza personale;
– Art. 25 : indica il diritto a godere del miglior stato di salute possibile e dei
servizi sanitari nazionali ,compresi quelli nella sfera della salute sessuale e
riproduttiva;
– Art.27 : promuove il diritto al lavoro e la possibilità di potersi mantenere
attraverso un'occupazione liberamente scelta,senza discriminazione
“Con la Legge 3 marzo 2009, n. 18 ʺRatifica ed esecuzione della Convenzione
delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con
disabilità, con Protocollo opzionale, fatta a New York il 13 dicembre 2006 e
istituzione dellʹOsservatorio nazionale sulla condizione delle persone con
disabilitàʺ l’Italia ha ratificato la Convenzione Onu ed anche il Protocollo
Opzionale.
Il nostro Paese si è quindi impegnato a rendere i principi e diritti ribaditi dalla
CRPD ancora più concreti ed esigibili, essendo soggetto anche a costante
monitoraggio e verifica.
Come si evince dal titolo stesso della norma, la l. 18/2009 ha costituito
l’Osservatorio Nazionale sulla Condizione delle Persone con Disabilità che
dovrebbe avere un ruolo centrale nella definizione delle politiche e dei
programmi che riguardano la disabilità e nel monitorare e valutare
l'accessibilità di tutte le altre politiche. Infatti, oltre a predisporre il Programma
di azione biennale sulla disabilità ed a lavorare sul monitoraggio e
l’implementazione della CRPD, l'Osservatorio, anche per tramite del proprio
Comitato Tecnico-Scientifico, dovrebbe essere una fucina di idee e proposte per
quanto riguarda la promozione della nuova visione della disabilità.” (Roberta
Speziale – Responsabile area comunicazione politiche sociali Anffas Onlus)
1.4 - Disabilità Intellettiva :
I concetti di disabilità finora espressi,sono riferiti in termini generali a tutte le
tipologie,da quelle prettamente fisiche,a quelle di tipo relazionale fino a quelle
intellettive; mi preme sottolineare che questo progetto è indirizzato
esclusivamente a persone con disabilità psichica e relazionale,poichè nello
specifico tutti gli utenti dei centri diurni del nostro progetto presentano ritardo
mentale e una minima parte difficoltà motorie o deambulatorie.
Il termine “ritardo mentale” è stato quello più adoperato dai paesi dell'OMS
(76.0%), seguito da “disabilità intelletiva” (56.8%), “handicap mentale” (39.7%)
e “disabilità mentale” (39.0%),13 anche se oggi è verosimilmente più corretto il
termine Disabilità intellettiva,poichè ritenuto a carattere più ampio e non
limitante a questioni di solo Quoziente di Intelligenza.
A tal proposito,è bene chiarire i criteri secondo cui ci riferiamo a una disabilità
psichica e non a un semplice ritardo mentale:
1- Significativa limitazione del funzionamento intellettivo;
2- Significativa limitazione del comportamento adattativo;
3- Manifestazioni di questi sintomi prima dell'età adulta.
La disabilità intellettiva e relazionale è considerata una condizione di salute
irreversibile, data dall’effetto di gravi patologie psichiche e neuromotorie in un
ambiente di vita sfavorevole, le cui cause più diffuse possono essere di natura
genetica o ambientale (non genetica).
Si parla di cause genetiche, qualora siano presenti anomalie in un singolo gene
oppure anomalie strutturali dei cromosomi. Tra le cause genetiche
maggiormente conosciute vi è ad esempio la sindrome di Down.
Le cause non genetiche, invece, sono quelle che si determinano a livello
biologico e possono originarsi in diversi momenti della vita di un individuo:
possono determinarsi prima della nascita (si parla di cause pre-natali), durante il
parto (prematurità ed asfissia), oppure per patologie sopravvenute dopo il parto
(ad esempio encefaliti, meningiti o traumi cranici).
Tra le patologie esistenti, alcune hanno una incidenza rilevante.
Le più diffuse sono:
Le encefalopatie infantili : consistono in una lesione a carico del cervello e
possono essere determinate da molteplici fattori (genetici, vascolari, traumatici,
infettivi, tossici); si determinano durante la gestazione, il parto o nei primi anni
di vita del bambino.Le possibili conseguenze possono essere molto diverse a
seconda del tipo e grado di lesione e possono determinare patologie differenti.
La Sindrome di Down : ha un origine genetica, ed è caratterizzata dalla presenza
di un cromosoma in più nelle cellule, in particolare vi sono tre cromosomi 21
invece di due (da qui il nome di trisomia 21). Una persona con la Sindrome di
Down è soggetta con maggior frequenza a patologie fisiche ed ha una speranza
di vita inferiore anche se quest’ultima, negli anni, è molto aumentata. E’
presente ritardo mentale, ma di entità molto variabile da persona a persona.
L’autismo : disturbo pervasivo dello sviluppo con un’alta correlazione con la
disabilità intellettiva; sebbene le cause dell’autismo non siano ancora del tutto
note, sembra essere presente una componente genetica. E’ caratterizzato da
deficit della comunicazione, dell’interazione sociale e da problemi di
comportamento.
La disabilità intellettiva si associa frequentemente a malattie psichiatriche, la cui
incidenza è superiore di tre-quattro volte rispetto al resto della popolazione.
Ogni patologia psichiatrica può quindi sovrapporsi al ritardo mentale ed anzi il
ritardo mentale stesso è uno dei più importanti fattori di vulnerabilità
psichiatrica.
I disturbi psichici più frequenti sono le psicosi, la depressione, i disturbi della
condotta, i disturbi d’ansia, i disturbi affettivi, il disturbo da deficit di attenzione
e iperattività.
Nel corso degli ultimi decenni si è sviluppato un diverso approccio alla
disabilità in senso generale. Da un concetto di custodialismo e quindi di
emarginazione sociale in cui la disabilità era vissuta come elemento
discriminante si sta oggi sempre più affermando un approccio basato sulla
qualità della vita della persona.
L’impatto della condizione di disabilità sulla qualità di vita delle persone può
essere particolarmente rilevante, coinvolgendo in maniera importante anche il
nucleo famigliare di origine.
Le dimensioni più rilevanti chiamate in causa sono la possibilità di realizzare
una compiuta inclusione sociale, la possibilità di esercitare un sufficiente livello
di autodeterminazione e la condizione di salute (poiché la condizione clinica
delle persone con disabilità è complessa e spesso caratterizzata dalla
compresenza di patologie psichiche e fisiche).
Nel campo specifico della disabilità intellettiva il cammino verso una maggiore
inclusione nella società ha subito una importante accelerazione, anche se la
strada da fare è ancora molta.
Se è vero che la disabilità è definita come “una condizione di salute in un
ambiente sfavorevole” lo scopo che ci si propone è quello di fornire i sostegni
necessari al fine di superare gli ostacoli ed accedere al miglior livello possibile
di qualità della vita.
La persona con disabilità intellettiva necessita di una rete sociale che lo
sostenga, composta dai familiari, dai servizi di riferimento, dalle istituzioni, dal
quadro normativo e dalle risorse sul territorio.
Compito degli operatori sociali è quello di individuare e valutare un progetto
individuale basato sui bisogni delle persone, al fine di favorirne lo sviluppo delle
capacità di integrazione e partecipazione alla vita sociale.14
Capitolo 2 : La Sessualità
La sessualità è un aspetto centrale dell’essere umano lungo tutto l’arco della vita
e comprende il sesso, le identità e i ruoli di genere, l’orientamento sessuale,
l’erotismo, il piacere, l’intimità e la riproduzione. La sessualità viene
sperimentata ed espressa in pensieri, fantasie, desideri ,convinzioni,
atteggiamenti, valori, comportamenti, pratiche, ruoli e relazioni. Sebbene la
sessualità possa includere tutte queste dimensioni, non tutte sono sempre
esperite o espresse. La sessualità è influenzata dall’interazione di fattori
biologici, psicologici, sociali, economici, politici, etici, giuridici, storici,
religiosi e spirituali .
Per una serie di ragioni quest’ultima definizione è molto utile: sottolinea che la
sessualità è un aspetto centrale dell’essere umano, che non è limitata a
determinate fasce di età, che è strettamente connessa al genere, che comprende
vari orientamenti sessuali e che va ben oltre la riproduzione. Questa definizione
chiarisce altresì che la “sessualità” comprende ulteriori elementi oltre a quelli
meramente comportamentali e che essa può variare in grande misura a seconda
dell’influenza di un’ampia gamma di fattori. Indirettamente, questa definizione
indica anche che l’educazione sessuale deve essere intesa come riguardante aree
molto più ampie e variegate della sola “educazione relativa al comportamento
sessuale”, con la quale, sfortunatamente, viene talvolta erroneamente confusa .
(OMS ,2006 , pag.10) 15
2.1.   Identità sessuale
La sessualità è una dimensione pervasiva dell’essere umano, che non si limita
esclusivamente al solo atto sessuale.
Si manifesta nella vita dell’individuo come elemento di rinforzo alla personalità,
all’identità, all’autostima; ma la sessualità è anche qualcosa che si riscontra
anche al di fuori dell’intimità individuale: “l’esser maschio” o “l’essere
femmina” hanno anche forti connotazioni sociali ed influenzano le relazioni
sociali stesse.
Alcune regole sociali o leggi sono appositamente ‘scritte’ per mitigare e tenere
sotto controllo la sessualità degli individui nella comunità, in quanto questa
costituisce una spinta verso l’evoluzione, ma le profonde gratificazioni che
l’individuo e, soprattutto alcune parti di questo, ne trarrebbe, tenderebbero a
venir fuori senza controllo e a destabilizzare l’ordine costituito.
Quando si parla di identità sessuale si intende la dimensione soggettiva del
proprio essere sessuati.Essa inoltre risponde ad un’esigenza di classificazione e
stabilità anche se contiene elementi di incertezza e di imprevedibilità,essendo
l’esito di un processo costruttivo influenzato dalla complessa interazione tra
aspetti biologici, psicologici, educativi e socioculturali.
L’identità sessuale è formata da tre componenti da prendere in esame: l’identità
di genere, l’identità di ruolo, l’orientamento sessuale.
2.1.1 Identità di genere
Essa definisce l’appartenenza al proprio sesso cromosomico ed inizia a
delinearsi sin dai diciotto mesi di vita.
E’ importante precisare che non basta “sapere” di essere di un determinato
sesso, ma è ciò che ci si sente di essere che influenza l’identità di genere e,
quindi, anche la componente cognitiva sovrastante.
Gli individui ‘transgender’ si ritrovano in una condizione di pesante discrasia fra
il loro corpo e ciò che loro sentono di essere, ovvero il senso di appartenenza al
sesso opposto.
In queste situazioni, infatti, si parla di ‘disturbo della identità di genere’, in
quanto questi pazienti insistono, anche di fronte all’evidenza data dall’aspetto
oggettivo del loro corpo, a dire di essere del sesso opposto.
Queste persone arrivano a provare disgusto e dolore per i loro attributi sessuali,
fino a desiderarne la rimozione e ad intraprendere percorsi terapeutici per la
‘riassegnazione’ al loro sesso percepito.
2.1.2 Ruolo di genere
Legato all’identità di genere, questa dimensione ha una connotazione più
sociale: le aspettative di come si dovrebbe comportare una donna o un uomo in
determinate situazioni della vita quotidiana. Sulla base delle norme culturali, ci
si aspetta, infatti, che gli individui si comportino in maniera socialmente
conforme al loro sesso biologico e, cioè, che i maschi agiscano in modi percepiti
come mascolini e le femmine in quelli percepiti come femminili.
L’insieme di caratteristiche che definiscono ciò che è appropriato per un
maschio e ciò che è appropriato per una femmina è frutto di un insieme di
comportamenti e aspetti, alcuni dei quali riguardano l’apparenza fisica, i gesti, la
personalità.
Nel bambino, ad esempio, notiamo come il ruolo di genere vada a rispecchiarsi
particolarmente nel gioco; motivo per cui generalmente, infatti, i bambini
tendono a privilegiare giochi d’azione e più irruenti, mentre le bambine giochi
che rimandano all’accudimento.
Tuttavia, non per questo, il bambino che pratica giochi tipici del sesso opposto
ha necessariamente un’alterazione dell’identità di ruolo o di genere; è
un’evidenza clinica però come molti individui transgender abbiano riferito
esperienze di questo tipo nell’infanzia.
2.1.3 Orientamento sessuale
Infine, la terza componente dell’identità sessuale è l’orientamento sessuale,
ovvero la meta del desiderio sessuale dell’individuo. Questo può essere
indirizzato verso il sesso opposto, verso il proprio sesso, o verso entrambi
(bisessualità).
Va inoltre precisato quanto l’orientamento sessuale possa differire dal
comportamento sessuale dell’individuo.
L’orientamento sessuale si riferisce ad un’attrazione disposizionale sessuale nei
confronti delle persone di sesso diverso o dello stesso sesso. L’orientamento
sessuale appare ‘disposizionale’ in quanto comprende una selezione dell’oggetto
e delicati meccanismi della preferenza di genere, comportamenti di approccio
motivazionale verso il bersaglio scelto e processi cognitivi interni verso il
bersaglio preferito (come, ad esempio, le fantasie sessuali).
Al contrario, l’orientamento sessuale non sembra essere una questione di
coscienza, di attività di auto-etichettatura o di esperienze sessuale passate
(Bailey, 2003).16 Pertanto, nelle indagini umane, la tendenza sessuale è spesso
valutata sulla base di misure di self-report di ‘desiderio sessuale’ (vale a dire
l’attrazione sessuale e le fantasie sessuali), piuttosto che auto-etichettatura o di
storia passata eterosessuale o attività omosessuali.
L’orientamento sessuale sembra essere una caratteristica dicotomica nei maschi,
con pochissimi individui che dimostrano una preferenza intermedia (ad esempio
‘bisessuale’). Questo è confermato da analisi sull’orientamento sessuale su
uomini eterosessuali ed omosessuali in campioni a livello di popolazione e da
lavori sull’eccitazione a livello genitale in risposta alla visualizzazione di
immagini più o meno sessualmente eccitanti.
Gli studi mostrano un orientamento sessuale bimodale tra gli uomini,
eterosessuali o omosessuali, ma raramente ‘bisex’ (Chivers et al., 2004; Dickson
et al., 2003; Erens et al., 2003; Sakheim et al., 1985; Wellings et al.,1994).17
Questo è meno vero nel caso delle donne. Ad esempio, Chivers et al. (2004)
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eterosessuali che omosessuali, suggerendo un disaccoppiamento dei sentimenti
sessuali auto-riportati (che appare leggermente bimodale) dall’eccitazione
sessuale periferica.
Se l’orientamento sessuale tra gli esseri umani è una caratteristica
prevalentemente bimodale, questo implica una canalizzazione di sviluppo lungo
un percorso sessualmente tipico (eterosessuale) o sessualmente atipico
(omosessuale).
Meno consolidati sono i fattori che possono essere responsabili di questa
variazione di orientamento sessuale, lungo due percorsi (i cui bordi sono più
sfumati nelle donne). Questi fattori sono oggetto di ulteriori discussioni e,
probabilmente, bisogna anche analizzare il neurosviluppo prima della nascita.
2.2    Aspetti psicologici e sessualità.
A livello psicologico possiamo notare, in generale, delle differenze in alcune
abilità.
Nell’uomo, infatti, si nota una maggiore capacità nell’uso delle competenze
spaziali , mentre nella donna una maggiore attitudine per le abilità verbali.
Interessanti gli studi compiuti sulle diverse aree che si attivano nei due sessi nei
compiti di orientamento spaziale; negli uomini prevalentemente si attiva
l’ippocampo sinistro, nelle donne la corteccia parietale e prefrontale.
A tutto ciò si può dare una spiegazione di tipo sociobiologico, che utilizza un
modello evolutivo (selezione sessuale): mentre l’uomo era cacciatore,
impegnato a procurare cibo cacciando ed a difendere sé stesso e gli altri dalle
prede e dai predatori, la donna stava nei pressi delle abitazioni raccogliendo
vegetali ed occupandosi del sostentamento e dell’educazione dei figli.
La scienziata Lesley Rogers 19 ha in qualche modo ribaltato questa ipotesi
sostenendo, invece, che i nostri progenitori di sesso femminile avevano
sviluppato una migliore memoria spaziale, in quanto il cibo da raccogliere era
collocato in ampi spazi ed, ovviamente, non si muoveva.
Sono stati condotti studi sulle aree che attivano maschi e femmine nell’uso del
linguaggio ed i risultati (sebbene una gran parte tenda a sovrapporsi) mostrano
alcune differenze riguardo gli emisferi utilizzati.
Per esempio, un esperimento, tra gli altri, compiuto da Shaywitz della Yale
University,20 utilizzando l’ fMRI di cervelli di soggetti femminili e maschili
mentre eseguivano diversi compiti che implicavano l’uso di parole, gli uomini
hanno mostrato per l’elaborazione del linguaggio preferenze per l’emisfero
sinistro, mentre le donne tendenzialmente attivavano entrambi gli emisferi.
Per concludere su questo aspetto, si può affermare che, in ogni caso, si tratta di
differenze modeste, che, quindi, valgono soltanto per un inquadramento
generale del problema.
Capitolo 3 : Sessualità nella Disabilità
Adesso affronteremo un discorso molto complicato,forse il tema che desta più
preoccupazioni in questo ambito,un tema di recente esplorazione ,anche dal
punto di vista sociale,che abbraccia una moltitudine di aspetti e necessita di
maggior approfondimenti.
Come spiegato nel capitolo precedente,non si può ricondurre la sessualità al
semplice atto fisico,ma tale termine implica anche aspetti relazionali e affettivi
che nel soggetto disabile acquistano solitamente una dimensione
particolare,caratterizzata da abbracci,continui toccamenti,ricerca di contatto
fisico con gli altri, i quali denotano un'esigenza non solo dal punto di vista
fisico,ma anche da quello emotivo.
E' questa dimensione peculiare di comunicazione che spesso genitori,educatori e
soprattutto estranei,non riescono a concepire e percepiscono come inadeguata e
talvolta “imbarazzante”.
Se parlare di temi relativi al sesso e alla sessualità in genere per un educatore è
cosa non facile, è forse ancora più impegnativo per un genitore,perchè coinvolge
direttamente la sua sfera affettiva,relazionale,emotiva fin da quel momento
molto spesso taciuta,rimandandola a quando il problema sarà concreto ,e molte
volte evitata per paura di arrecare ulteriori problemi ai figli ,ma soprattutto a se
stessi.
Invece,il problema,più o meno velatamente,prima o poi viene fuori,s'impone con
veemenza tramite manifestazioni fisiologiche e con canali molto spesso
particolari,che rendono ancora più difficile l'accettazione da parte dei genitori.
In questi casi ,allora,succede che il genitore molto spesso ignori il problema o
molto più raramente cerchi di soddisfare il desiderio del figlio,se maschio lo
invita a masturbarsi o a cercare una prostituta,se femmina purtroppo la via più
seguita è quella della repressione,anche se imposta con dolcezza e sensibilità.
E' vero anche,che la dimensione culturale italiana impedisce di avere una
visione pulita e scevra da dogmi imposti sulla sessualità e sulla diversità in
genere,perciò sarà difficile ottenere un cambiamento in una persona se non ci
sarà cambiamento nella realtà in cui vive.
Questo è dunque il quadro generale della sessualità nel mondo dei disabili :
ridurre la sessualità a semplice bisogno fisico ,a pulsione da scaricare,come bere
o mangiare,limitandola alla genitalità;
i soggetti disabili quindi rimangono nella dimensione di eterni bambini,con
l'illusione di rimanere lontani dalla sofferenza e dall'insuccesso,con però un
mondo da esprimere e soprattutto bisogni da soddisfare.
Andiamo adesso ad affrontare nello specifico come il tema della sessualità viene
vissuto dai soggetti con disabilità intellettiva e da come viene affrontato dalle
famiglie e dagli educatori che si occupano di loro.
3.1    Aspetti individuali :
La sessualità appartiene ad ognuno di noi,fa parte di noi e pervade ogni aspetto
della vita;la nostra visione di essa è influenzata dalla società,la quale a sua volta
può influenzare le nostre idee e i nostri comportamenti.
La domanda che a questo punto bisogna porsi è : quali sono le immagini della
società sul sesso? e il sesso per i disabili?
Noi tutti siamo ormai invasi da pregiudizi che giungono alle nostre
orecchie,come :
- “Le persone con disabilità sono come bambini e quindi necessitano di
protezione”;
quindi si suppone che queste persone siano incapaci di sviluppare relazioni
intime o rapporti fra pari.
– “I disabili sono asessuati”;
falso mito che presuppone che avere un deficit mentale comporti una disabilità a
tutto tondo,incluso l'aspetto sessuale.
– “I disabili sono ipersessuati e incontrollabili ”;
mentre questa credenza manifesta tutta l'ignoranza e la superficialità di
giudizio,adoperandola come scudo nella gestione di comportamenti bizzarri o
inappropriati.
Nel corso della storia,grazie agli sviluppi in campo medico e all'apertura
culturale riguardo alla sessualità, è divenuto necessario occuparsi
dell'educazione sessuale dei bambini e degli adolescenti,e molti studi hanno
evidenziato come il migliorare la comunicazione coi familiari,informare i
bambini sin da piccoli ,educarli all'affettività,all'intimità e a tutti gli aspetti di
crescita e sviluppo sessuale ,possa contribuire a un miglioramento delle relazioni
fra pari,accrescere il livello di autostima e di fiducia. (J.A. Neufeld , Klingbeil F.
, B.Silverman) 21
Ricondurre la sessualità alla sola genitalità,ci allontana enormemente
dall'inquadramento del problema : se ci limitiamo ad osservare e criticare i
comportamenti peculiari di masturbazione in pubblico,o abbracci continui e
richiesta di baci,non approfondiremo mai gli aspetti retrostanti che guidano tali
agiti; essi rappresentano un bisogno di affetto,intimità e magari approvazione, di
persone con una identità sessuale non ben formata,ma soprattutto di persone con
differenti soglie tattili e di piacere fisico.
Spesso,il comportamento ritenuto “bizzarro”, è la migliore risposta possibile al
disagio inespresso,o magari una incapacità a relazionarsi con gli altri,mai
adeguatamente gestita dalla famiglia.
Quando i bisogni psicologici primari non vengono soddisfatti, quando una
persona handicappata non ha la possibilità di avere rapporti affettivi
soddisfacenti, spesso neanche con le persone di famiglia, questa non può
raggiungere né un’identità sessuale certa, né una totale autonomia. Vengono di
conseguenza a mancare l’autostima e l’autorealizzazione e si strutturano
comportamenti difensivi.
Il più arcaico, una aggressività rivolta verso i familiari ed in seguito verso i pari
e gli operatori, rappresenta non solo la difesa primaria, comune a tutto il genere
umano, ma la ribellione ad una condizione difficile. Paradossalmente, inoltre,
l’aggressività sottolinea il proprio bisogno di relazione affettiva.
Il secondo, l’esibizionismo, dà rilievo al bisogno di identità sessuale; è una
comunicazione diretta agli adulti che se ne prendono cura: ” Ho bisogno che voi
vediate i miei genitali per aver conferma della mia identità sessuale”.
L’esibizionismo dell’handicappato psichico, sia esso maschio che femmina è
inoltre ed in parte una regressione. I primati mostrano i genitali non solo come
richiesta sessuale, ma anche come richiesta d’amicizia. Tutti gli adulti, di fronte
a entrambi questi comportamenti si spaventano sia perché vivono in una società
in cui l’aggressività del singolo è inibita e considerata un comportamento
fortemente negativo, sia perché tutto quanto riguarda la sfera genitale è
considerato sporco e vergognoso.
La masturbazione quindi per il maschio con disabilità psichica, deve essere
considerata un comportamento con due significati: precursore e compensativo di
un piacere che non gli viene né dalle relazioni, né dall’investimento sulle proprie
capacità; mentre per la femmina può avere il solo significato compensativo.
Permette infatti, quando ogni strada relazionale soddisfacente viene preclusa, di
provare in modo autoerotico un piacere che rassicura sulla propria
sopravvivenza. (Baldaro Verde) 22
3.2     Ruolo delle famiglie :
La Famiglia è certamente il primo nucleo essenziale per la vita di un essere
vivente,è il punto di arrivo dopo la gestazione e il punto di partenza per il nuovo
essere che si affaccia alla vita del mondo. La nascita di un figlio determina degli
sconvolgimenti al fragile equilibrio che la famiglia ha raggiunto e su cui ha
costruito le proprie sicurezze e abitudini;questa destabilizzazione provoca una
naturale riorganizzazione del sistema famiglia,che si trova ad attuare un
processo di cambiamento/adattamento al fine di stabilire un nuovo equilibrio fra
i nuovi componenti.
Nel caso in cui la nascita del figlio porti in dote delle complicazioni e una
successiva disabilità ,codesto adattamento risulterebbe alquanto doloroso e
comporterebbe conseguenze di maggiore impatto : ripensarsi come famiglia,
riformulare aspettative personali future,rivedere i propri stili di vita,che non è
sempre facile modificare.
Attraverso la trasmissione dei nostri geni ai figli pensiamo di realizzarci
all'infinito,come fossimo biologicamente immortali;tale desiderio narcisistico
rappresenta il momento più importante d'amore fra i genitori,il simbolo di ciò
che unisce e proietta nel futuro,per questo sarà bello,sano,robusto e perfetto, o
come definito dalla Vegetti Finzi , “bambino del sogno”. 23
L'impatto con la realtà apre una ferita narcisistica che si alimenta di sensi di
colpa e impotenza per non essere stati capaci di generare un essere perfetto.
E’ la madre stessa, tramite uno stile di attaccamento sicuro, che dovrà guidare il
bambino verso la strada dell'autonomia, dell'autostima, dell'autorealizzazione,
rendendo il bambino capace di sopravvivere da solo e superare gli ostacoli
anche quando la madre non c’è.
Questo percorso dalla dipendenza all’autonomia per il bambino con handicap è
ancora più difficile proprio a causa dei sentimenti di colpa della madre. Il
bambino molto spesso viene iperprotetto a causa dei sentimenti di colpa che la
madre prova nei suoi riguardi .
Ed è proprio questa sovraprotezione che inficia l'autonomia e soprattutto la
libertà espressiva sessuale del figlio,che mostrerà enormi difficoltà nella genesi
e nel mantenimento di un identità sessuale adeguata.
Secondo un'indagine canadese dell'Università del Quebec, il 75% dei genitori
ritiene di essere poco informato sulla sessualità dei propri figli disabili ,e
attraverso un'intervista strutturata son venute fuori le prospettive più salienti : la
convinzione della vulnerabilità dei figli con handicap,la paura continua di un
abuso,il controllo continuo di ogni aspetto della vita del figlio,la riduzione delle
attività sociali e la coscienza di un interesse verso il sesso da parte dei figli.
(A.Dupras,H.Dionne). 24
3.3     Ruolo degli Operatori :
L'impatto che la gestione di problematiche sessuali in soggetti con disabilità
intellettiva provoca in un operatore sociale, è quasi il più delle volte
sottostimato,in particolare se paragonato al carico familiare. Ma
recentemente,grazie al continuo e graduale cambiamento culturale nei confronti
del sesso e della sessualità in genere,si è cominciato a canalizzare l'attenzione
sull'enorme peso che queste persone sono talvolta costrette a portare.
Riprendendo le considerazioni precedenti sul ruolo familiare di fronte a
manifestazioni di natura sessuale dei figli,notiamo come il desiderio di
esprimersi liberamente venga represso o coartato in ambito familiare,e di
conseguenza apertamente diretto all'esterno ,con ogni probabilità in contesti di
socializzazione ,come ad esempio i centri diurni.
Uno studio in Gran Bretagna,25 basato su una meta-analisi di articoli riguardanti
i caregivers, ha sintetizzato cinque principali difficoltà espresse dagli operatori
che lavorano in ambito sociale :
1- Paura e incertezza :
gli educatori spesso si sentono inadeguati ,manifestando ansia e paura
nell'affrontare certe problematiche poichè ritengono di non avere le competenze.
(Abbott e Howart,2007) 26
2- Percezione della sessualità :
qui entrano in gioco i valori che ogni operatore,come persona, possiede riguardo
alla sessualità,e quale insegnamento o comportamento sia giusto dal punto di
vista etico. (Logfren , Martenson , 2009) 27
3- Sessualità simile e diversa allo stesso tempo :
per molti educatori,la sessualità e il bisogno di intimità è universale,e le persone
con disabilità psichica comprendono tale concetto allo stesso modo di persone
“normodotate”;allo stesso tempo però credono che le modalità espressive
sessuali e quelle relazionali siano differenti. (Yool et al. ,2003) 28
4- Bilanciare il ruolo di protettore e facilitatore :
si crede sia difficile trovare un equilibrio fra proteggere eccessivamente i
soggetti con disabilità e donare loro troppa autonomia (Pownall e Jahoda,2011).
29
5- Sessualità e Supporto alla sessualità condizionati :
le credenze di ogni operatore variano da persona a persona,e sono influenzate da
molti fattori; non siamo a conoscenza fino a che punto è tollerabile un certo
comportamento per una determinata persona.
“Lo porteresti da una prostituta? Gli insegneresti a masturbarsi? Lo puliresti
nelle zone intime?” (Swain,1996) 30
Questi studi ci aiutano a comprendere quali siano effettivamente i problemi
prìncipi e le barriere da affrontare,al fine poi di ridurle e costituire un
cambiamento considerevole per gli operatori sociali.
Capitolo 4 : Progetto
L' idea di questo progetto nasce da un'esigenza ben precisa della Società della
Salute della zona pisana,ovvero quella di un aiuto nella gestione dei
comportamenti di natura sessuale e tutte le sue implicazioni per le persone con
disabilità conclamata che frequentano i centri diurni della zona di Pisa . Il
Laboratorio di Comunicazione in Medicina (“LabCom”) del Prof. Ciro Basile
Fasolo ha preso in carico tale richiesta elaborando un progetto iniziale della
durata di un anno,con una già programmata continuazione delle collaborazioni
negli anni a venire.
Di seguito andremo a definire nei dettagli il progetto.
4.1 - Analisi del contesto e della domanda
Sono attivi 6 centri per un totale di 109 posti (dati riferiti ai primi 9 mesi del
2011), strutture semiresidenziali che accolgono nelle ore del giorno le persone
con disabilità. Hanno l’obiettivo di migliorare la qualità della vita dei disabili,
promuovendone e sviluppandone le potenzialità residue e favorendo la
socializzazione attraverso specifiche attività socio-sanitarie, riabilitative ed
educative. I centri a gestione diretta: “L’arcobaleno” a Navacchio (13 posti
disponibili), “L’orizzonte” in via Derna (16 posti) , “Il Quadrifoglio” in piazza
Toniolo (20 posti), “L’alfabeto” a Vecchiano (15 posti). I centri a gestione
convenzionata: “L’amico è-ANMIC” in via Pindemonte (21 posti) e il “1864-
Croce Rossa” a Barellai-Asciano. E poi il laboratorio “Dinsi Une Man” in viale
delle Cascine (28 posti)
4.1.1 - Presa in carico e visita centri diurni
La decisione per la presa in carico del problema è stata relativamente
veloce,nonostante fosse chiaro il duro e lungo impegno che essa avrebbe
comportato.
Sono state fatte riunioni organizzative per decidere quali figure coinvolgere nel
progetto,gli obiettivi specifici da porsi e la stesura di un piano d'azione per poter
offrire il miglior aiuto possibile e soddisfare la richiesta nel miglior modo
praticabile.
Coordinati ovviamente dal Prof. Basile Fasolo in persona,Specialista in
Andrologia,Perfezionato in Sessuologia e Bioetica ed esperto di Comunicazione
in ambito medico clinico,sono stati scelti due laureandi in Psicologia Clinica e
della Salute dell'Università di Pisa (tra cui il sottoscritto),avvalendosi anche di
aiuti esterni laddove se ne fosse presentata l'opportunità.
Per prima cosa,sono stati contattati i sei centri diurni sopracitati per un colloquio
iniziale con i responsabili,al fine di poter inquadrare meglio il problema
specifico per ogni singolo centro e poter ascoltare il punto di vista personale di
chi effettivamente ha richiesto il nostro supporto,seppur tramite la Società della
Salute; suddette visite sono state effettuate nel periodo fra il 1 Febbraio e il 15
Marzo 2013 ,confermando tutte le problematiche da noi previste,ma
esponendone ulteriori,permettendoci di modificare in itinere il nostro piano
d'azione secondo le richieste dell'utenza.
Inoltre,per avere un punto di vista interno e opinione professionale,è stato
contattato lo Psicologo privato responsabile di uno dei centri visitati,il quale ci
ha confermato le questioni rilevanti di natura sessuale ed evidenziando la
difficoltà nel coinvolgere le famiglie ad affrontare problemi di questa natura.
4.1.2 – Esperienza personale in un centro diurno
Dopo aver visitato tutti e sei i centri di cui la “SdS della Zona Pisana” è
responsabile,è stato deciso di comune accordo di introdurmi come volontario nel
centro diurno “Dinsi Une Man” in viale delle Cascine per un periodo di 4 mesi
(Maggio,Giugno,Luglio,Settembre) con frequenza bisettimanale.
Tale laboratorio è stato scelto poichè ritenuto il più urgente,dove le
manifestazioni di tipo sessuale fra utenti adulti del centro cominciavano ad
essere di difficile gestione da parte degli operatori.
E' stata complessivamente un'esperienza molto gratificante e allo stesso tempo
impegnativa,nella quale sono stato subito accolto positivamente, sia dagli
operatori responsabili ,sia dai ragazzi-utenti stessi che non hanno nascosto di
certo la loro naturale curiosità verso “l'ospite inatteso”.
Le mattine erano organizzate secondo una routine metodica in cui a turno ogni
utente svolgeva una particolare attività,tra cui disegno su tela o su stoffa,cucina
e falegnameria .
Ogni attività era ovviamente seguita da almeno 3 operatori (specializzati e
volontari) più un supervisore per l'intero centro.
Non è passato molto tempo affinchè mi accorgessi di comportamenti di natura
affettiva e sessuale da parte degli utenti : da chi mi afferrava la mano
esprimendo una simpatia nei miei confronti,alla coppia che si scambiava baci
mentre lavorava ,a chi litigava per mancanza di considerazione ,fino al ragazzo
che mi raccontava le sue esperienze con varie prostitute; più il tempo
passava,più riuscivo a entrare in confidenza con alcuni ragazzi che oltre a
raccontarmi fatti personali,mi chiedevano consigli sul come affrontare
specifiche situazioni,o sul come farsi notare dall'altro/a.
Mantenere un occhio vigile e attento,è stato il proposito con cui ho voluto
intraprendere questa avventura,ma senza tralasciare l'approccio naturalistico che
mi contraddistingue ,godendo della compagnia delle persone conosciute; la
facilità con cui anche gli operatori si sono aperti e hanno condiviso le proprie
storie è stata appagante,e lì ho percepito l'arduo compito,spesso non
riconosciuto, del dover far fronte non solo alla sessualità del ragazzo/a disabile
ma inevitabilmente alla propria sessualità con cui ogni individuo si rapporta,nel
momento in cui vi è necessità di gestire determinati problemi.
Sono stato varie volte a colloquio con lo psicologo privato responsabile del
centro,il quale mi ha espresso la sua difficoltà maggiore nella gestione di
questioni di natura sessuale,ovvero la partecipazione attiva delle famiglie :
nonostante i vari sforzi suoi e degli operatori di includerli nella vita affettiva dei
figli,non si è mai giunti a una collaborazione vera e propria.
Da queste considerazioni,è maturata la volontà e la motivazione di focalizzare il
nostro intervento principalmente sul sostegno alle famiglie e agli
operatori,poichè un punto di vista interno mi ha fatto concepire la rilevanza del
problema, e l'urgente necessità inanzitutto di un aiuto a chi si occupa
direttamente della questione,poichè è indispensabile fornire una base solida di
supporto prima di occuparsi dell'obiettivo reale dell'intervento : lo sviluppo di
una sana espressione della sessualità dei ragazzi con disabilità intellettiva.
4.2 - Caratteristiche dell'intervento :
4.2.1 - Obiettivi generali e specifici
Come obiettivi generali sono stati scelti :
- Gestione del fenomeno di natura sessuale fra gli utenti adulti con disabilità
intellettiva dei centri diurni e relative problematiche affettive e di
comunicazione fra tutti gli interessati.
- Creazione di una rete che in futuro sia in grado di attivarsi per far fronte
tempestivamente a fenomeni di questo tipo.
Mentre come obiettivi specifici son stati scelti :
- Conoscere a fondo i singoli disagi di ogni partecipante,per poter organizzare al
meglio dei progetti futuri.
- Formazione ed educazione sessuale a familiari e operatori che operano nel
territorio di riferimento.
- Aumentare le capacità interpersonali e intrapersonali,sia dal punto di vista
comunicativo,che di   gestione dei problemi di natura affettiva e sessuale.
4.2.2 – Destinatari/Beneficiari e Approccio
Quando si ha a che fare con adulti con disabilità di tipo intellettivo,non è mai
facile fare dei programmi personalizzati o agire direttamente sul loro
comportamento,poichè la variabilità del Ritardo Mentale e quindi il livello
cognitivo di ogni individuo, non rende uguale per tutti l'effetto di un eventuale
intervento nè tantomeno risulta facile la collaborazione.
Detto ciò,si è pensato di intervenire direttamente sulle Famiglie e sugli
Operatori,concependoli come Destinatari diretti,e considerare gli Utenti dei
centri diurni come Beneficiari indiretti del progetto in esame.
Proprio per la mentalità che caratterizza il Laboratorio di Comunicazione,riferito
a qualunque tipo di questione,sia essa medica, clinica, o semplicemente
personale,lo stile di approccio che meglio si è ritenuto adoperare è quello di tipo
“concertativo-partecipativo o della progettualità dialogica” caratterizzato da una
negoziazione degli obiettivi fra esperti e destinatari, dove gli obiettivi e le
modalità d'intervento sono continuamente discussi e approvati da ogni parte.
4.3 – Fasi e Attività   :
4.3.1 - Fase Preliminare : (Durata = 2 mesi,da Aprile a Giugno 2013)
Dopo aver creato una bozza di programma d'intervento,è stata organizzata una
riunione con i responsabili del Segretariato Sociale della Società della Salute,le
Cooperative Sociali “Agape” e “Paim” e i direttori dei vari centri,in cui si è
discusso il numero ,la durata e le sedi dove sarebbero stati svolti gli incontri; è
stata proposta e accettata la tipologia d'intervento e i partecipanti al seminario
iniziale ,nonchè a tutti gli incontri dell'anno a venire.
Previo accordo,al seminario introduttivo,sono stati invitati tutte le famiglie e gli
operatori sociali,sanitari e del terzo settore e chiunque fosse interessato
all'argomento.
Per la preparazione al progetto,noi due collaboratori del Prof.Basile, abbiamo
analizzato la letteratura per quanto riguarda la Sessualità nella Disabilità ,seguito
seminari sull'argomento e accuratamente formati dal Professore stesso in ambito
di Comunicazione,Public Speaking e Sessualità in genere ,creando delle slides
di riferimento per il sopracitato seminario introduttivo.
4.3.2 - Fase Avvio : (Durata = 1 settimana, Luglio 2013)
Il primo incontro d'introduzione,elaborato come un seminario di inquadramento
teorico e metodologico, si è svolto il 10 Luglio 2013 nell'Aula Magna
dell'ESTAV nord-ovest del Servizio Sanitario della Toscana in Via Cocchi 7/9
Pisa, in cui hanno aperto l'incontro ,il Direttore della Società della Salute Zona
Pisana Dr. G.C. e la resp.le U.O. Servizi semiresidenziali c/o U.F. Assistenza
sociale Dr.ssa P.N. (Responsabile scientifico del progetto) .
E' stato sottolineato l'obiettivo di potenziare le capacità di ascolto e supporto
degli operatori e dei caregivers verso le persone disabili per rispondere alla loro
esigenza di essere riconosciuti nel desiderio di vivere la propria affettività e
sessualità.
n.b. : Presenti circa 80 persone.
Di seguito,il programma della giornata:
---------------------------------------------------------------------
PROGRAMMA
Sessualità e Disabilità 10 Luglio 2013
Ciro Basile Fasolo, Paolo Mirri, Nicola Marovelli
Dipartimento di Medicina Clinica e Sperimentale, Università di Pisa
I Incontro ore 9 – 13 Auditorium ESTAV Nord Ovest Via Cocchi, 7/9 loc.
Ospedaletto (Pisa)
Ore 8.30-9.00 Registrazione partecipanti
Saluti ed apertura dei lavori
Dr. G.C., Responsabile Zona Distretto Pisana e Direttore SdS Pisana
Ore 9:15- 9:30
IL SISTEMA INTEGRATO DEI CENTRI SOCIORIABILITATIVI
Dr.ssa P. N., Resp. Ufficio Servizi Tutela della Disabilità Zona Pisana
Ore 9:30- 10:00
LA SESSUALITA’ UMANA. Una visione biopsicosociale della persona. I
fondamenti della sessualità.
Ore 10:00 – 10:30
COSA E’ LA DISABILITA’? Definizione e modelli di malattia, disabilità,
handicap. Lo spostamento dalla
patologia alle componenti della salute.
Ore 10:30 – 10:45
LE MALATTIE GENETICHE Nosologia ed eziologia
Ore 10:45 -11:00 COFFEE BREAK
Ore 11:00 – 11:45
SESSUALITA’ NELLA PERSONA DISABILE. Il vissuto, le problematiche, le
necessità individuali e dei sistemi
familiari. La sessualità nelle varie tipologie di impairment.
Ore 11:45 – 13:00
IL RAPPORTO DELLA FAMIGLIA E DEGLI OPERATORI CON LA
PERSONA DISABILE.
Una panoramica delle problematiche e delle false credenze.
Linee guida per un rapporto empatico.
----------------------------------------------------
4.3.3 - Fase Operativa
La Fase cosiddetta “Operativa” è stata organizzata e suddivisa in quattro
incontri,ciascuno della durata di 4 ore e svolto nella sede dell'ANMIC in Via
Pindemonte 3 ,Pisa, a cadenza mensile nei mesi di Settembre,Ottobre,Novembre
e Dicembre.
Il primo incontro è stato impostato sulla conoscenza reciproca più
approfondita,imbastendo un Focus Group all'interno del quale son stati presi in
considerazione vari sotto-argomenti , dai volontari interventi dei partecipanti,i
quali si dimostravano impazienti nel voler raccontare la propria storia
personale,i propri vissuti e disagi.
I partecipanti sono stati esortati a scrivere su dei bigliettini i propri pensieri per
poterne discutere nell’incontro successivo,di seguito il contenuto di alcuni di
essi :
-“Ignorando il consiglio di psicologi, posso lasciare mio figlio nel mondo delle
illusioni?
P.es.egli “sposa” donne dello spettacolo”
-“Chiedo di continuare con questo tipo di incontri, fondamentali all’ “incontro”
con le famiglie, alla condivisione, alla conoscenza reciproca….”
Un operatore
-“Mio figlio pare non abbia desideri sessuali… ha 36 anni. Si comporta come un
bimbo piccolo che esprime il proprio affetto o amicizia con baci.
Lo abbiamo stimolato in tutto ma non dal punto di vista sessuale: perché fargli
desiderare una cosa che non potrà avere? Cioè una vita normale
P.S. E se si innamorano maschio con maschio e femmina con femmina?”
“Quali malattie si possono trasmettere col sesso orale?”
“Parlo di mio figlio S. affetto da sindrome Down:  riguarda stimoli di sessualità.
lo noto nell’isolarsi.
Riguarda quelli che frequentano questo centro”
“R. ha 47 anni non parla bene e non ha la condizione di capire il tempo e lo
spazio e non capisce il meccanismo sessuale. le ragazze belle gli piacciono però
tutto rimane così, a volte la notte si alza e va in bagno e alla domanda cosa fa,
dice pipi si cambia e ritorna a letto, io capisco e tutto rimane così: vorrei sapere
a lungo andare se la prostata ne soffre!? R. è un ragazzo tranquillo e ha molti
amici ed è ben inserito nel quartiere tutto qui.”
Il secondo incontro si è svolto sulla falsa riga del primo,ma tralasciati i
convenevoli iniziali, poichè lo spirito di gruppo era già forte a causa
dell'importanza dell'argomento e dell' impatto che esso aveva su tutte le persone
presenti.
Attraverso la condivisione delle esperienze e dei punti di vista,si è cercato di
introdurre dei piccoli suggerimenti per la gestione delle situazioni ,
incoraggiando l'interpretazione libera delle varie situazioni,facendo attenzione al
non urtare la sensibilità e la sfera personale di ogni soggetto.
Il terzo e quarto incontro sono stati sviluppati applicando la tecnica del
Metaplan (che spiegherò nel dettaglio più avanti) ,con l'obiettivo di inquadrare
nel migliore dei modi i singoli e specifici problemi di ciascuno; attraverso l'uso
di due cartelloni,post-it e penne,abbiamo diviso in due microgruppi tutti i
presenti, gli operatori da una parte - gestiti dal sottoscritto - e i familiari dall'altra
- gestiti dal mio collega - con la supervisione de Prof. Basile Fasolo.
La richiesta è stata quella di esporre ogni singolo problema relativo al gruppo di
appartenenza per poi raggrupparli tutti insieme sotto vari criteri semantici .
Dal sotto-gruppo Operatori sono emerse le seguenti aree generali :
“Problematiche etiche” , “Problematiche legali” , “Relazioni Operatori-
Famiglie”,”Relazione Operatore-Utente”;
mentre dal sotto-gruppo Familiari sono emerse le seguenti aree :
“Relazione” , “Affettività” , “Aggressività” , “Intimità” ,”A-sessualità” e
“Assistenza” .
Come facilmente notabile, si osserva come i due microgruppi abbiano esigenze
di natura completamente diversa,mentre l'impellenza degli operatori riguarda la
percezione del sostegno personale,le questioni etico-legali e la comunicazione
con i genitori e con gli utenti stessi, per le famiglie il versante d'urgenza riguarda
l'autonomia del proprio figlio,il rapporto con lui/lei e il rispetto della sua intimità
e sessualità,nonchè l'assistenza che necessita e di cui ha diritto.
Metaplan Operatori :
- PROBLEMI ETICI :
“Quanto e come comunicare alle famiglie??”
“Responsabilità demandata all’operatore di definizione del sé; il concetto di
“bravo” o “cattivo” nella comunicazione all’utente.”
- PROBLEMI LEGALI :
“Mancanza di protezione e garanzie legali (tutela legislativa)”
“Gestione della comunicazione nei soggetti – utenti sotto tutela dei genitori”
- RELAZIONE OPERATORE-FAMIGLIE :
“Mancanza di consapevolezza e accettazione da parte delle famiglie”
“Associazione della parola “Handicap” a mancanza di vita sessuale,da parte
delle famiglie”
“Quando l’operatore viene “incolpato” dalla famiglia per la simpatia del
figlio/a”
“Strumentalizzazione da parte della famiglia delle simpatie verso l’operatore”
- RELAZIONE OPERATORE-UTENTE :
“Gestione dell’attrazione omosessuale (complicità famiglia – operatore -
utente)”
“L’operatore diventa oggetto del desiderio dell’utente”
“Gestione delle relazioni conflittuali tra utenti “
Metaplan Familiari :
“A. non indossa il pigiama prima delle 3-4, a volte alle 7:00; ama esibirsi, ma da
protagonista; vive (a 43 anni) in un mondo animato da personaggi disegnati per
divertire i bambini; le “sue donne” sono quelle dello spettacolo, anche se alle
sue numerose amiche attribuisce la definizione di “moglie”.
Non ho mai voluto disilluderlo sull’argomento, vista l’inevitabilità della cosa.”
“Mio figlio apparentemente non conosce il sesso,noi non lo abbiamo stimolato
sotto questo aspetto,ma mi sento un po’ in rimorso.”
- RELAZIONE :
• La persona riporta problematiche nell’aspetto della comunicazione
interpersonale e nel contatto sociale.
• Tale aspetto è vissuto come minaccioso e la persona è portata a “chiudersi
in sé”, non comunicando o con automatismi.
• Creazione di partner immaginari con i quali vivere una relazione
idealizzata.
• Volontà di conoscere nuove persone in luoghi di socializzazione.
• Possibile tentativo di costruzione di una relazione con una persona con lo
stesso livello intellettivo.
• Possibile tentativo di costruzione di una relazione con una persona con un
diverso livello intellettivo.
- INTIMITA’ :
• Bisogno di una sfera privata entro la quale essere liberi di manifestare le
proprie pulsioni.
• Ciò che può sembrare ritiro sociale (es: ascoltare la musica) si suppone
possa avere anche una connotazione sessuale molto intima.
- ASSISTENZA :
• Problematiche concrete di tipo non strettamente sessuale che vanno ad
incidere notevolmente sulla qualità della vita.
• Problemi di tipo medico che richiedono assistenza specialistica di vario
tipo.
• Le famiglie, i parenti, i conoscenti, con il passare del tempo, e senza
l’intervento dello Stato, trovano sempre maggiori difficoltà nell’aiutare la
persona bisognosa.
- ASESSUALITA’ :
• Apparente non-manifestazione di impulsi sessuali.
• Apparente assenza di desiderio sessuale.
• Apparente disinteresse nei confronti della relazione con l’altro sesso.
- AGGRESSIVITA’ :
• Paura delle reazioni dei figli.
• Paura che la non espressione sessuale sfoci in uno sfogo di aggressività
pericolosa per lui o per i genitori
4.3.3.1 – Casi Clinici
Durante lo sviluppo di questi incontri,c’è stata l’occasione di familiarizzare con
i partecipanti,in particolare con molti operatori dei centri diurni,i quali ci hanno
manifestato il loro specifico bisogno d’aiuto.
A tal proposito abbiamo deciso di cogliere l’opportunità di osservare
direttamente sul campo i comportamenti sessuali degli utenti,cercando di
adempiere alle richieste degli educatori.
Di seguito riporto la relazione esaustiva dell’incontro che il mio collega ha
avuto nel Novembre 2013 (e successivo Maggio 2014),in un centro diurno di
Pisa.
Per questioni di privacy,eviterò di comunicare nomi dei soggetti e del centro in
considerazione.
- Caso di C. e M. : giovedì   14/11/2013
Il focus dell’intervento sta nella valutazione qualitativa del rapporto/relazione
sessuale fra i due utenti del centro M. e C. . Mi dovrò fingere uno studente ai
primi anni dell’università, mandato a far tirocinio in vari centri disabili, nel dopo
pranzo, tramite osservazione naturalistica analizzerò l’approccio sessuale degli
utenti M. e C., per riuscire a valutare il tipo di rapporto fra le due persone.
M. è un ragazzo di 24 anni, la cartella clinica reca scritto che il ragazzo sia
affetto da encefalopatia pre e perinatale con un ritardo mentale medio-grave e
con uno sviluppo “inorganico” della personalità (definizione della cartella
clinica). Fisicamente M. è normale.
A livello cognitivo mostra una forte distraibilità e gli operatori riferiscono
deficit nella comprensione e nella memoria. Molto probabilmente i deficit
cognitivi di M. comprendono praticamente tutte le aree esecutive.
A livello comportamentale osserviamo un marcato infantilismo, e probabile
iperattività. M. ha un’alopecia sopra l’orecchio destro estesa per buona parte
della tempia, gli operatori sostengono che lui si strappi i capelli in quella zona
da anni, osservo anche la presenza di tic (o compulsioni motorie, ciò non è
verificato.
Gli operatori sostengono che M. tende ad essere seduttivo, ad abbracciare e
baciare altri utenti ed operatori. Il ragazzo concentra le sue attenzioni sia su
maschi che su femmine in modo praticamente indifferenziato, la persona (a
parte C.) sulla quale tende a concentrarsi maggiormente è l’utente Ezio, ragazzo
con Sindrome di Down e DSA, che sembra non percepire particolarmente le
“avanches”.
M. ha una situazione familiare caratterizzata da possibile psicopatologia del
sistema famiglia e un fratello maggiore probabilmente affetto da sindromi
genetiche non riportatemi, il livello socioculturale è basso.
C. è un ragazzo di 29 anni, in cartella clinica c’è scritto che sia affetto da
tetraparesi spastica . Gli operatori sostengono che C. sia l’utente con un minore
ritardo mentale, e che il suo deficit cognitivo sia molto lieve. C. mostra una
buona comprensione e delle capacità esecutive probabilmente nella norma, gli
operatori segnalano solo una lieve distraibilità.
Fisicamente C. è gravemente compromesso. Il ragazzo è costretto sulla sedia a
rotelle dalla tetraperesi spastica, non ha l’uso delle gambe e presenta un notevole
impaccio motorio agli arti superiori. C. ha un’aprassia articolatoria
buccofacciale e per questo riesce ad articolare i suoni con una certa difficoltà;
nonostante questo non mostra segni afasici.
A livello comportamentale C. si mostra chiaramente il leader (nemmeno troppo
informale) del gruppo disabili, tanto che, stando a ciò che riferiscono gli
operatori, lui stesso ha chiesto di diventare operatore del centro. La leadership di
C. è di tipo pedagogica, tende a rimproverare i comportamenti inadeguati degli
altri, ma in modo affettivo e non troppo autoritario.
A livello affettivo C. mostra una certa maturità, ha imparato il sorriso sociale ed
utilizza anche l’ironia come sistema di difesa.
La famiglia di C. è di livello socioculturale medio, la madre ha partecipato ad
uno degli incontri che sono stati organizzati con i genitori degli utenti. C. è
molto legato a sua madre e racconta qualsiasi cosa avvenga nel centro.
C. è da tre anni circa che presenta erezioni peniene quando viene cambiato dalle
operatrici, e loro sostengono che a volte la sua biancheria intima odori di
sperma. Qualora C. presenti erezioni davanti alle operatrici, lui stesso si mette a
ridere, con un chiaro uso sociale dell’ironia al fine di smorzare l’imbarazzo
causato.
M. e C. si conoscono dalle scuole materne (o elementari?) e sono amici. Fra i
due sono iniziati comportamenti omosessuali dalla fine di agosto.
I comportamenti sono presumibilmente limitati all’atto masturbatorio, che C.
opera su M., e vengono effettuati davanti agli altri utenti, quando gli operatori
sono distratti. Molto probabilmente è un rapporto andato a maturare
gradualmente, da semplici baci e palpazioni alla masturbazione vera e propria.
Gli utenti del gruppo non so quanto siano coscienti dell’entità del rapporto fra
M. e C., e non ne fanno parola con gli operatori. L’unica traccia è un video di
un’utente del centro, meno compromessa intellettivamente, ma sordomuta.
C. ha tenuto nascosto alla famiglia il rapporto sessuale con M., e qualora gli
operatori gli chiedano di lui e M., egli arrossisce e minimizza.
C. rifiuta di essere toccato da M., vuole avere il ruolo attivo nel rapporto
sessuale.
Qualora M. provi un approccio con Ezio, C. lo richiama a sé (cosa avvenuta
sotto mia osservazione nascosta), oppure ride (avvenuto sotto l’osservazione
esplicita degli operatori).
Sono arrivato al centro diurno, per l’osservazione naturalistica del
comportamento omosessuale, giovedì mattina alle 11:30. La maggior parte degli
utenti era in palestra, e c’erano solo due di loro.
Mi ricordo che la prima volta che sono stato lì dentro ho provato un forte
disagio, nei primi momenti. Provavo ansia, e percepivo una forte sensazione di
inadeguatezza, ho seriamente pensato di aver voluto essere da tutt’altra parte.
Mi sono concentrato sulle motivazioni:
- sapevo di non aver particolari strumenti psicologici da sfruttare in tale ambito.
- le persone disabili mi hanno immediatamente dato la sensazione di
incontrollabilità.
Quel giorno la componente emozionale è stata placata dalla distanza. Gli utenti
disabili sono stati chiamati a vedere un film nell’altra stanza, ed io mi sono
internamente ricomposto, accettando la mia inadeguatezza e chiedendo le
cartelle cliniche per non partire senza alcuna base certificata.
Giovedì l’impatto è stato meno forte, gli utenti non erano arrivati, quindi il mio
coping è stato più facile. Ho deciso di interfacciarmi con i due utenti presenti nel
centro per placare l’ansia,presentandomi e facendo delle domande di
circostanza, ponendomi come un nuovo arrivato.
Quando sono arrivati gli utenti mi sono interfacciato quasi esclusivamente con
gli operatori rimanendo defilato dal gruppo utenti. Ho potuto vedere M. e C. che
parlavano fra loro a tavola (sono quasi sempre accanto di posto) e quando ci
avvicinavamo, C. faceva regnare il silenzio.
C. stesso ha provato ad entrare in comunicazione con me, e mi ha chiesto
amichevolmente chi ero e se restavo lì. Ho mantenuto un profilo basso e mi sono
presentato come da copione.
A pranzo ho deciso di abbandonare la mia posizione defilata e sedermi accanto a
C. e M., avrei perso d’occhio gran parte di ciò che accadeva nel resto del
gruppo, sarei stato “disturbato” dalle variabili che causavano rumore, ma mi
sarei concentrato maggiormente sul sistema coppia, che anche a osservazione
distante, esisteva.
M. e C. non mi percepiscono come intruso, e parlano fra loro. A volte provano a
coinvolgermi. C. è capace di intrattenere una semplice conversazione, e talora
ride genuinamente. M. mi chiede varie volte quando prendevo il caffè. Ho
provato a capire la natura di questa rischiesta insistente. Alla quarta volta che M.
mi chiedeva del caffè, ridendo (per smorzare l’intrusività della domanda) gli ho
chiesto se per caso non era lui stesso che voleva il caffè; M. non ha capito la mia
domanda. Da ciò potrei evincere che questo suo chiedermi il caffè potesse essere
un goffo modo di entrare in relazione, ma con l’impossibilità di esprimere dei
contenuti ideoaffettivi.
A tavola la comuniazione C.-M. è sempre di tipo asimmetrico, C. riprende i
dispetti di M. e quest’ultimo tende ad obbedire all’amico.
Verso la fine del pranzo M. bacia C. varie volte sul volto, C. si lamenta, dalla
gestualità noto il pudore.
Noto una certa discrepanza nel modo in cui M. si approccia con Ezio (sempre
con baci e carezze) e con C.. Con quest’ultimo il gesto è più morbido, più
leggero. Con Ezio invece assume quasi una dimensione ludica.
Abbiamo lasciato soli in una stanza M., C. ed altri utenti. Abbiamo osservato ed
ascoltato di nascosto. C. chiamava a sé M., ma a quanto pare il ragazzo aveva
voglia di giocare, e faceva dispetti ad altri utenti. C’è stato un momento
(sopracitato) nel quale  M. era sulle ginocchia di Ezio, e C. lo richiamava a sé.
Una cosa curiosa: M. ed un altro utente, a turno, spesso controllavano fuori dalla
porta, dove eravamo noi. Ma non comunicavano verbalente nulla al gruppo
all’interno.
CONCLUSIONI.
Il comportamento di M. e di C. è si omosessuale, ma è perpetrato da due persone
non-omosessuali. M. ha un’insufficiente sviluppo della propria identità
personale per poter parlare di orientamento, e C. si eccita anche con le donne.
Una chiave di lettura del comportamento sessuale-relazionale fra i due può
essere ricercata nella Teoria dell’Alleanza. C. (maggiore di età e di sviluppo
intellettivo) si prende cura di M. (minore di età e di sviluppo intellettivo) e
perpetra su di lui un atto sessuale di dominazione, ciò è spiegato dalla posizione
di C. che vuole essere solo attivo.
I contenuti affettivi della relazione tuttavia sono molto forti, il modo in cui i due
si pongono l’uno con l’altro fa pensare ad un affetto reciproco.
L’atto omosessuale, deciso da C., viene perpetrato in pubblico per due possibili
motivi, che possono essere entrambi validi:
- C. si sente superiore agli altri, e sa che non capiscono ciò che fa.
- C. non trova altro posto per perpetrare il suo comportamento sessuale.
- All’interno del sistema sociale del centro diurno, soltanto gli operatori
percepiscono come allarmanti i comportamenti dei due ragazzi, gli utenti non se
ne lamentano. Quindi vi sono delle regole di gruppo che rendono non-antisociali
tali comportamenti.
M. ha una organizzazione di personalità molto infantile, coscientemente dubito
che si accorga dell’entità della sua relazione con C., ma emotivamente è molto
legato a lui.
Per M., C. è una figura di riferimento molto forte, C. invece catalizza le proprie
difficoltà prendendosi cura di M. .
La decisione che abbiamo preso, in modo congiunto con gli operatori, è di
interfacciarsi con C. affrontando tranquillamente l’argomento, e facendogli
presente che avrà dei punti di riferimento. L’atto potrà essere libero, ma C.
dovrà trovare una privacy nella quale delegarsi all’atto.
Dopo un’attenta riflessione abbiamo deciso di non avvertire le famiglie, in
quanto l’atto non è “grave” ed il rischio potrebbe essere la non accettazione del
rapporto fra i due. Un allontanamento fra M. e C. potrebbe voler dire
un’amicizia spezzata ed il probabile insorgere di una grave depressione.
Follow-up
giovedì   15/05/2014
Mi sto aggiornando periodicamente sullo sviluppo della relazione fra M. e C. e
vi sono stati del cambiamenti molto interessanti.
Suppongo che i ragazzi del centro si siano accorti di me, come elemento
estraneo e “fuori posto”, infatti i comportamenti omosessuali fra M. e C. sono
cessati per mesi. E’ come se con la mia visita, i due si fossero accorti di essere
sotto osservazione e, per preservarsi da possibili guai, avessero deciso di
sospendere i rapporti sessuali.
Tale ipotesi può essere avallata dallo strano comportamento degli altri utenti del
centro il giovedì che ho tenuto l’osservazione: a turno si affacciavano (con
molta non-chalance) fuori dalla porta e osservavano il corridoio dove noi
stavamo occultati. E’ possibile quindi che vi sia proprio una dinamica di gruppo
che sostenga i comportamenti di M. e C., per cui si conferma ancora di più la
connotazione sociale (e non antisociale) dei loro atti sessuali pubblici.
Giovedì 15 maggio una operatrice del centro mi ha riferito che M. e C. hanno
ricominciato i loro comportamenti omosessuali, talora coinvolgendo altri utenti
del centro. A questo punto nemmeno lei mi sembrava particolarmente
preoccupata a riguardo, e per quanto mi riguarda sono portato a pensare che tali
atteggiamenti possano non avere altro che un valore positivo per il gruppo utenti
del centro diurno. Anche gli operatori hanno cambiato atteggiamento: mentre
prima guardavano questi fenomeni con una certa sospettosità, adesso li
considerano una naturale espressione dei rapporti infragruppo e si comportano
nello stesso modo sia nei confronti delle coppie eterosessuali, sia nei confronti
di chi attua comportamenti omosessuali.
4.3.3.2 – Tecniche adoperate :
Focus Group :
Un focus group (o gruppo di discussione) è una tecnica qualitativa utilizzata
nelle ricerche delle scienze umane e sociali, in cui un gruppo di persone è
invitato a parlare, discutere e confrontarsi riguardo all'atteggiamento personale
nei confronti di un tema, di un prodotto, di un progetto, di un concetto, di una
pubblicità, di un'idea o di un personaggio. Le domande sono fatte in modo
interattivo, infatti, i partecipanti al gruppo sono liberi di comunicare con gli altri
membri, seguiti dalla supervisione di un conduttore (in genere il ricercatore o un
suo assistente).
CircleTime :
E' un metodo di lavoro, ideato dalla Psicologia Umanistica negli anni ’70, con lo
scopo di proporre per tutti i gruppi che abbiano uno scopo comune, uno
strumento efficace per aumentare la vicinanza emotiva e per risolvere i conflitti.
Tale strumento si rivela particolarmente efficace per stimolare le persone ad
acquisire conoscenza e consapevolezza delle proprie ed altrui emozioni, per
gestire le relazioni sociali .Il circle time è quindi un gruppo di discussione su
argomenti di diversa natura, con lo scopo principale di migliorare la
comunicazione e far acquisire ai partecipanti le principali abilità comunicative.
Obiettivi del circle time:
1.Riconoscere e gestire le proprie emozioni
2.Riconoscere le emozioni degli altri (empatia)
3.Creare un clima di serenità e di reciproco rispetto
4.Imparare a discutere insieme, ad esprimere le proprie opinioni ad alta voce, a
riassumere ciò che è stato detto, ad ascoltare e a chiedere l’ascolto.
5.Favorire la conoscenza reciproca, la comunicazione e la cooperazione tra tutti
i membri del gruppo classe (alunno-alunno e alunno-insegnante)
6.Aumentare la vicinanza emotiva e risolvere i conflitti, attraverso l’analisi dei
problemi e trovando insieme le possibili soluzioni, evitando così la necessità di
interventi autoritari da parte degli insegnanti.
RolePlaying :
Simulate di situazioni problematiche (assunzione di responsabilità, capacità
metacognitive, pianificazione delle azioni, realizzazione degli obiettivi)
IceBreaker :
Tecniche di rompighiaccio indipendenti dall'obiettivo della formazione che
vengono usate per creare una conoscenza reciproca.
Metaplan :
Il Metaplan è una tecnica di discussione visualizzata che permette di far agire un
gruppo,anche numeroso, intorno a temi, problemi o frasi stimolo predefinite.
Viene considerato uno strumento di partecipazione coinvolgente, democratico e
creativo,sperimentato con successo anche in ambito didattico.
Consente l'espressione di tutti i partecipanti superando gerarchie e preconcetti,
stimola l'ascolto e l'attenzione alle idee altrui,permette di cogliere un insieme di
punti di vista su un argomento,facilita l'espressione di una grande quantità di
idee,consente l' elaborazione e conclusione di un lavoro in tempi accettabili.
Il processo del Metaplan è gestito da uno o più moderatori,i quali compiti sono
preparare gli strumenti di lavoro,predisporre un clima accogliente,indicare e
sostenere il gruppo nella soluzione dei conflitti,indicare la strada per migliorare
la comunicazione e fornire input che stimolino la creatività del gruppo.
L'applicazione di Metaplan richiede sia la conoscenza di definite regole di
comunicazione sia di osservazione di dinamiche di gruppo : va applicato in
contesti in cui si devono ottenere risultati di tipo tecnico od organizzativo,il
moderatore deve orientare il gruppo alla soluzione dell'obiettivo dato pur non
svolgendo un ruolo autoritario,ma di sostegno per il gruppo,in modo che le
competenze dei singoli diventino patrimonio comune.
Non è applicabile nei casi in cui sussistano resistenze e conflitti accesi tra i
membri del team (è per questo che nel nostro caso son stati suddivisi i membri
in due gruppi distinti predefiniti).
Consta in diverse fasi organizzate nel seguente modo:
Fase 1 - Presentazione del lavoro : il moderatore espone il metodo e spiega le
regole di compilazione dei cartellini.
Fase 2 - Organizzazione spazio-lavoro : distribuzione penne e cartellini.
Fase 3 - Elaborazione idee e compilazione cartellini : guida alla compilazione
dei cartellini e invito a una sintesi delle idee con parole chiave.
Fase 4 - Classificazione cartellini : creare macro-categorie di inclusione delle
varie idee esposte.
Fase 5 - Scelta idee più rilevanti : affissione cartellini su di un tabellone e lettura
di essi.
Fase 6 – Comunicazione : esporre graficamente i risultati del lavoro a tutti i
partecipanti senza interpretazione da parte del moderatore.
Fase 7 - Confronto e introduzione intervento futuro : discussione dei risultati sia
col gruppo che col team di moderatori,ed eventuale introduzione al gruppo del
tipo d'intervento scelto per loro.
4.3.4 - Fase Conclusiva :
L' ultimo incontro ci è servito per concludere provvisoriamente il percorso
intrapreso ,con la contemporanea apertura ai progetti futuri discussi e approvati
per l'anno a venire (di cui discuterò nel paragrafo 4.5 – “Limiti e Sviluppi
Futuri”).
Sono stati analizzati tutti insieme i risultati del Metaplan,unendo i due cartelloni
dei microgruppi ,con particolare attenzione alle possibili reazioni di entrambi,e
discussi i risultati finali.
E' stato somministrato un questionario di gradimento da parte dei responsabili
dell'Asl 5 di Pisa,come da protocollo per ogni tipo di attività di tal genere.
I Questionari sono stati compilati da 46 partecipanti su 76, circa il 60,5% e
strutturati nel seguente modo:
- Richiesta di giudizio sulla docenza , in particolare sulla chiarezza degli
argomenti,sulla capacità di stimolazione dei partecipanti e sulla disponibiltà a
eventuali chiarimenti.
- Richiesta di giudizio su vari aspetti del corso , in particolare sulla
conduzione,sull'organizzazione, sulle metodologie didattiche e sull'impatto sul
proprio lavoro.
- Richiesta di giudizio sulla quantità di tempo usufruito e necessario
La parte finale del questionario prevede uno spazio per libere descrizioni
qualitative,su aspetti positivi e negativi ,e osservazioni/suggerimenti per il
futuro
RIPORTARE IL TITOLO DEL CORSO
Sessualità e Disabilità II Fase
RIPORTARE IL NUMERO DELL'EDI-
ZIONE E LA DATA DI INIZIO E FINE
1 edizione inizio 10/07/2013 fine 22/01/2014
NUMERO PARTECIPANTI EDIZIONE
76
QUALE GIUDIZIO ESPRIMI SULLA DOCENZA
QUALE GIUDIZIO ESPRIMI SUI SEGUENTI ASPETTI DEL CORSO

DI QUESTO CORSO HO
APPREZZATO ( RIPOR-
TARE I PARERI )
1
La capacità del Professore di spiegare questi
concetti in modo semplice e comprensibile a tutti
2
L'ultimo intervento in particolare quello del
Dr Mirri, più pratico e più umano
3 La volontà di affrontare questo argomento
4
La chiarezza  del docente nell'esposizione e
la partecipazione
5 gli argomenti trattati e la modalità di conduzione
6 capacità dei docenti di stimolare la partecipazion
7
Ho apprezzato il tutto peccato per il tempo ma è
positivo avere eventi sempre di più, bravi, bra-
vissimi
8 Argomento delicato trattato in modo esaustivo
9
la chiarezza nell'esposizione dei contenuti, le ac-
cortezze da seguire nel fare quotidiano un passo
avanti nel trattare l'argomento, rispetto al conve-
gno precedente, indubbiamente c'è molto da fare
ancora nel concreto ( vedi esperienze del Nord
Europa in ambito terapeutico riabilitativo)
DI QUESTO CORSO NON MI
E' PIACIUTO ( RIPORTARE
I PARERI )
1
Il poco tempo a disposizione - Sarebbe auspicabile, ri-
petere tali eventi formativi splamandolo su più ore
2
I temi affrontati sono stati trattati in modo superficiale e
troppo generico. In sostanza non è stato sviluppato l'ar-
gomento della giornata formativa
3
Trovo che alcuni argomenti trattati sono più utili ai fa-
miliari, noi operatori ci aspettavamo novità forse ma
comunque tutto bene
4 assenza attività di gruppo
5 Doveva essere rivolto più ai genitori che agli operatori
6 Necessità di più tempo vista la vastità degli argomenti
7 Poco tempo a disposizione, ampliare l'argomento
8
essere arrivati tardi al "nocciolo del discorso" ed essersi
soffermati troppo sulla parte introduttiva
9
ampliare la parte relativa alle tecniche pratiche da appli-
care sul campo
OSSERVAZIONI  E SUGGE-
RIMENTI ( RIPORTARE I
PARERI)
1
ripetere queste occasioni i genitori devono essere in-
formati come gli operatori, occorre non causare altre
infelicità alle persone disabili
2 Più tempo a disposizione
3
Più ore per l'approfondimento della tematica che è
complessa
4 Approfondimento degli argomenti
5
vista l'entità dell'argomento trattato sarebbe interes-
sante fare altri incontri
6
promuovere formazione più capillare per operatori
che lavorano con la disabilità per superare limiti, pa-
radigmi,
Partendo da una considerazione generale ,direi che il risultato del questionario è
globalmente positivo,sono state apprezzate le nostre capacità di insegnamento,e
la disponibilità a chiarire eventuali dubbi.
Nello specifico si nota come circa il 60% dei compilanti il questionario,ha
ritenuto “molto positiva” la capacità dei docenti di far partecipare attivamente i
membri e la chiarezza degli argomenti; con un buon 39% di giudizio “positivo”
nelle stesse categorie. Giudizio simile anche per la disponibilità del docente,con
un totale gradimento dell’88,6% dei valutanti.
Si nota inoltre che il 56%,pensa che questo corso possa avere delle ricadute
significative per lo svolgimento del proprio lavoro.
Circa l’80% crede che l’organizzazione,il metodo e la conduzione del corso sia
stata “buona” (punteggio massimo),ma il 52% ritiene che il tempo non sia stato
sufficiente per l’ottimizzazione del risultato.
Per quanto riguarda i giudizi qualitativi,sono stati apprezzati la buona volontà
nell’affrontare l’argomento,e la chiarezza dei contenuti,sottolineando l’umanità
dei docenti e la loro delicatezza.
Mentre,per  le opinioni negative,sono stati sottolineati ,la mancanza di tempo,il
non essere riusciti ad andare a fondo al problema,e la troppa specificità degli
argomenti per i genitori e non per gli operatori.
4.4 – Risorse utilizzate     :
- Risorse professionali = Sessuologo,Dottori in scienze psicologiche,Dottore in
filosofia. Consulti con Psicologi, Assistenti Sociali,Educatori.
- Risorse sociali = associazioni territoriali quali AGAPE e PAIM,Asl,Sds
- Risorse strumentali = computer,proiettore,penne,cartelloni,fogli,post-it
4.5 – Limiti e sviluppi futuri :
Limiti :
I limiti principali di questo progetto sono stati :
- la mancanza di una valutazione iniziale e finale approfondita ,tramite test o
questionari specifici,di caratteristiche personali dei partecipanti,come la Qualità
della Vita,Burnout,presenza di Ansia o disturbi annessi.
- la mancanza di competenze psicologiche approfondite nell'insegnamento di
Social Skills,Empowering di Gruppo e Personale,e la conoscenza di altre
tecniche utili.
- la scarsa partecipazione di familiari agli incontri organizzati (numero esiguo
rispetto a quello degli operatori),che non ha permesso un aiuto esaustivo,o
perlomeno come era preventivato.
Sviluppi futuri :
Per risolvere in parte le naturali problematiche di natura organizzativa/gestionali
o conoscitive,ci opereremo per far sì che queste criticità vengano attenuate il
prima possibile.
Per quanto riguarda i progetti futuri,in seguito alla raccolta delle richieste da
parte dei partecipanti ,è stato deciso all'unanimità,la creazione di uno sportello di
ascolto al servizio di operatori e famiglie per la gestione di problematiche
sessuali e affettive
Verranno studiate modalità di valutazione,tramite questionari, di caratteristiche
personali (come spiegato nei Limiti del Progetto).
Verrà creato un Blog su Internet per la diffusione del progetto e per dare
l'opportunità a chiunque di esprimersi o chiedere chiarimenti sul tema della
Sessualità nella Disabilità ,o semplicemente comunicare e condividere pensieri o
stati d'animo .
Verranno inoltre consultati altri progetti in ambito europeo per il
raggiungimento degli standard al fine  di ottenere dei fondi e quindi espandere la
rete d'aiuto a livello regionale e nazionale.
Nello specifico, sono già state scelte le modalità d'intervento per l'anno 2014 :
- Corso di Formazione di Base “Sessualità e Disabilità” :
indirizzato a tutti gli operatori dei centri che non hanno potuto partecipare agli
incontri scorsi; gli incontri si svolgeranno nella sede ANMIC, nei giorni di
Sabato 22 Febbraio,12 Aprile e 10 Maggio.
- Corso di Formazione Avanzata di “Sessualità e Disabilità” :
indirizzato ai referenti dei centri e familiari che hanno già partecipato al
percorso formativo 2013 e agli Assistenti Sociali Area Adulti e Minori; si
svolgeranno sempre nella solita sede,nei giorni di Giovedi 15 Maggio,12
Giugno,9 Ottobre,6 Novembre e 11 Dicembre 2014 ,più una sessione plenaria
nel Gennaio 2015 (da definire)
I contenuti degli interventi riguarderanno la sessualità generale,la sessualità
deviata ed aspetti psicologici annessi,Role Playing più approfonditi e studiati
tramite l'uso di telecamere e videoregistrazione ,ed altri contenuti discussi e
decisi durante il percorso.
E’ stato creato un logo che  simboleggi il progetto e il suo intento di
cura,protezione e vicinanza affettiva.
In particolare, lo sguardo rivolto verso l’alto ,a simboleggiare una visione
positiva volta al futuro; il fiore di Loto rappresenta la cura,a cui sono stati
associati il colore verde per la speranza e il colore rosa per suscitare sensazione
di tranquillità emotiva.
Conclusioni :
In questo elaborato,ho cercato di far prevalere gli aspetti psicologici e
sociologici di un argomento in forte espansione,tralasciandone volutamente
l'analisi etica,poichè  credo che di tutto ci sia bisogno,tranne che di un altro
punto di vista sulla questione “giusto o sbagliato” del diritto alla sessualità di un
disabile intellettivo.
La velocità con cui le informazioni viaggiano oggigiorno,permette che lo
scambio di pensieri e di conseguenza gli stravolgimenti culturali avvengano in
tempi molto rapidi,talvolta repentini, permettendo così un'acquisizione di ottica
di massa favorevole nei confronti di certi temi “scottanti”.
Pensiamo un attimo,secondo una visione antropologica culturale,quanto ci è
voluto ad ostracizzare il razzismo? A passare dallo schiavismo,alla segregazione
degli anni '60 negli USA, a un presidente americano di colore? Per non parlare
dell'omosessualità, ancora oggi stiamo vivendo una graduale ma progressiva
accettazione dell'orientamento sessuale di ogni persona ,anche da un punto di
vista politico.
E' possibile quindi riconoscere i segnali di un avvio a una variazione di
prospettiva globale (perlomeno in Italia)?
La risposta,a mio avviso, è si.
Le recenti attenzioni che i media, internet e tutti i mezzi di comunicazione
stanno concedendo al diritto alla sessualità dei disabili ,hanno fatto sì che
venissero generati film,documentari,nuove associazioni di
volontariato,organizzazioni no profit,servizi di sostegno, opportunità di
lavoro,progetti d'integrazione sociale, in numero così massiccio da accendere
una piccola scintilla in ognuno di noi,e metaforicamente parlando,generare una
piccola onda da cavalcare per il proseguio dello stravolgimento culturale
sopracitato.
Questo progetto ha cercato di focalizzarsi  sull' individuazione dei problemi
principali di ogni singola categoria di persone richiedente aiuto, gettando le basi
per  la genesi di un progetto ancora più articolato nel prossimo futuro.
E' per tale motivo che l'esperienza da volontario in uno dei centri diurni è stata
cosi importante,poichè mi ha permesso di carpire da vicino il punto di vista di
educatori,ragazzi e familiari,non solo sulla sessualità,ma su tutta la loro
particolare condizione ; l'ascolto quindi delle esigenze,dei bisogni e delle idee
delle persone incontrate in questo viaggio,è stato il punto cardine su cui è stato
costruito il progetto.
E come disse Pierre Marivaux ne “Il Villano Rifatto” :
“Ascoltare bene è quasi rispondere”
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